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Hintergrund

Die Partizipation von Patientinnen und Patienten ist fir die Entwicklung von
Forschungsideen wesentlich. Bislang existieren wenige Informationen liber die
Winsche von Betroffenen bezliglich der Diabetesforschung. Aufgrund erster
Hinweise, dass Themen der aktuellen Diabetesforschung nicht den Patienten-
praferenzen in Deutschland entsprechen [Arnolds 2015], sollen diese Annahme
Uberprift und die Bedirfnisse und Wiinsche von Menschen mit Diabetes melli-
tus in Dusseldorf und NRW fiir den Bereich der Diabetesforschung durch einen
»Mixed Methods“-Forschungsansatz erhoben werden.

Methoden

Im ersten Teil der Studie wurden mit 26 Erwachsenen mit Diabetes mellitus Typ
1 (n=16) oder Typ 2 (n=10) (9 mannlich, 17 weiblich; Alter: Mittelwert 59 Jahre,
Standardabweichung + 12,5 Jahre) aus NRW 5 moderierte Fokusgruppen in
grofistadtischen und landlichen Regionen durchgefiihrt und digital audiodoku-
mentiert. Die Transkripte wurden in einem multidisziplindren Team inhaltsana-
lytisch ausgewertet. Eine orientierende Literaturrecherche zur Fragestellung
wurde im Vorfeld der Studie in Medline und CINAHL durchgeflihrt. In einer
multiprofessionellen Arbeitsgruppe wurden auf Grundlage der Fokusgrup-
penanalysen und der bestehenden Fachliteratur die als wichtig erachteten
Items flir einen Fragebogen ermittelt und im zweiten Teil der Studie das In-
strument konstruiert. In einer Pretest-Phase wurden ein Face-Validity-Test,
kognitive Pretests und ein Flachenpretest mit 60 Patientinnen und Patienten
mit Diabetes Typ 1 oder Typ 2 durchgefiihrt.

Ergebnisse

Der Wunsch nach Entlastung im Alltag und nach Unabhéangigkeit von Erndhrung
und Equipment z.B. auf Reisen wurde in allen Fokusgruppen thematisiert. For-
schung zu technischen Geraten, selbstdenkenden Systemen und Messverfah-
ren, die Blutzuckerwerte einfach und jederzeit verlasslich liefern, wurde haufig
angeregt. Forschung zu Therapieansdtzen wurde im Bereich der kiinstlichen
Bauchspeicheldriise, der medikamentdsen Stabilisierung der Blutzuckerwerte
und der Insulinapplikation ohne Spritze vorgeschlagen. Forschung auf dem Ge-
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biet der Zugéanglichkeit von verstdandlichem Wissen und der Prdvention von
Diabetes waren ebenso haufig genannte Themen. Verbesserung der Selbstma-
nagementfahigkeiten sowie Verhinderung von Folgeerkrankungen und auch
Grundlagenforschung wurden seltener angesprochen.

Der Fragebogen wurde fertig entwickelt und getestet; er steht fiir eine schriftli-
che Patientenbefragung durch andere Beteiligte bereit, um die breite Vielfalt
der mit qualitativer Methodik gefundenen Themen auch in ihrer Verteilung in
der Betroffenenpopulation quantifizieren zu kénnen.

Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse der Fokusgruppen leisten einen wichtigen Beitrag zur Priorisie-
rung von Forschungsfragen in der zukiinftigen Diabetesforschung. Aus Sicht der
Betroffenen sollte bei jeder Forschungsidee die Verbesserung des Alltags fiir
die Betroffenen mitgedacht werden. Natdrlich sind neben der Berlicksichtigung
der Alltagseinfachheit in der Forschung auch die anderen Themen wie Grundla-
genforschung und innovative Therapien von groBer Wichtigkeit. Fiir eine Wei-
terentwicklung der Forschung im Sinne der Betroffenen miissen sich aber beide
Bereiche gleichberechtigt in den Forschungsprogrammen widerspiegeln.
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